PROGRAMA

11.00 - 11.05 hores
INAUGURACIO INSTITUCIONAL
D. Guillermo Sanz Santillana

Director cientific de I'Institut d'Investigacio
Sanitaria La Fe

11.05 - 12.00 r’\ores
INNOVACIO | DESENVOLUPAMENT
EN MALALTIES RARES

Projecte IMAS

Dnya. Irene Torres Espallardo
Servei de Medicina Nuclear de I'Hospital La Fe

Medicina Personalitzada BigData
D. Santiago Bonanad Boix

Cap de la Unitat d’Hemostasia i Trombosi.
Servei Hematologia de I'Hospital La Fe

Garbellat Genétic

Dnya. Belén Pérez Gonzdalez

Centre de Diagnostic de Malalties
Moleculars. Centre de Biologia Molecular.
Universitat Autonoma de Madrid

MODERADOR. José M. Millan Salvador
Grup d'Investigacic de Biomedicina

Molecular, Cel-lular i Genomica de I'Institut
d’'Investigacié Sanitaria La Fe

12.00 - 12.30 hores

PRESENTACIONS DE JOVES

INVESTIGADORS | INVESTIGADORES
MODERADORS. Federico Pallardé Calatayud

Catedratic de Fisiologia de la Universitat de Valencia (UV)

Rosario Sanchez Martinez
Coordinadora de la Unitat Multidisciplinaria de Malalties
de Baixa Prevalenca. Hospital General d’Alacant

12.30 - 13.25 hores

LLUITA CONTRA LA DEMORA
DIAGNOSTICA EN MALALTIES
RARES

‘Equitat en I'accés al diagnostic de
malalties rares. Com ens veiem
en 2023?’

Dnya. Barbara Congost Mirén
Representant de FEDER

‘Un diagnostic a temps: I'impacte
de la demora diagnostica en les
malalties rares’

Dnya. Lucia Paramo Rodriguez

Area d'Investigacid en Malalties Rares
(EERR) de FISABIO

‘Qué podem fer? (Projecte IMPACT)’

D. José M. Millan Salvador

Grup d’Investigacio de Biomedicina
Molecular, Cel-lular i Genomica de I'Institut
d’Investigacio Sanitaria La Fe

MODERADOR. Oscar Zurriaga Llorens
Cap de Seccié d’Informacio Epidemiologica.
Direccio General de Salut Publica i Addiccions

13.25 - 13.30 hores
CLAUSURA INSTITUCIONAL

D. Javier S. Burgos Muioz
Director general d'Investigacio i Alta Inspeccio

Sanitaria
ORGANITZA:
T
GENERALITAT La |

Q VALENCIANA Departament

Institut d'Investigacio
de Salut Sanitdria La Fe

BIELES

mueeg :

Allanza de Investigacién Trasiaclonal
de Enfermedades Raras de b C.V,

informacio,
personalitzacio

Institut d’'Investigacié Sanitaria La Fe.
Auditorium. 11.00 a 13.30 horas

ACCES A LA JORNADA EN STREAMING
wwwi.iislafe.es/enfermedadesRaras2022
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